
MEDICINAINTERNALASEMIELABORARÁUNREGISTRO DELASENFERMEDADES QUEINVESTIGA

Lasenfermedadesminoritarias
requierenunabordajeintegral

-4 Lamedicina internapodríacoordinar el abordaje
multidisciplinar delasenfermedades
minoritarias

. Laprimerareuniónenestecampo , impul
1 JavierGranda RevineBarcelona

SegúnJordiPérez
, adjunto

deMedicina Interna
y

responsable de
la Unidadde

Enfermedades Minoritarias
delHospitalUniversitario
ValledeHebrón

,

de
Barcelona

,

la reuniónsupone la

consolidación " definitiva "

delgrupo ,

trasponerseen
marcha el pasadomesde
octubre durante el congreso
de la SociedadEspañola de
Medicina Interna

(

SEMI
)

celebrado enOviedo
.

"

Hemos tenido85inscripciones
y

,

teniendoencuentaque
haymuypocos
profesionalesquesedediquen a este

tipodeenfermedades
,

el

encuentropuedecalificarsede
exitoso "

,

haseñalado.
Lasenfermedades

minoritarias secaracterizanporser
muycomplejas , por lo que
requierenunabordaje
interdisciplinar ,

en
el quetienen

quetomarprotagonismo ,

ademásdemedicina interna
-comoespecialidad que
realizaunaevaluación integral
delpaciente- ,

otrosexpertos
comogenetistas , pediatras ,

neurólogos e incluso
logopedas.

" Lajornadaharepasado el

sadapor la SEMI
,

hacorroborado
la

laborque
estosespecialistas puedenejercerporsu
experiencia en

el manejointegraldelospacientes.

JordiPérez
,

delHospitalUniversitarioValledeHebrón
,

deBarcelona.

puntodevistatantodelos
pacientesquesufreneste
tipodeenfermedades

,

como
el papelde la industria
farmacéutica

,

de
la genética

y

la asistencia interdisciplinar ,

asícomo
la experienciaen

otrospaísescomoPortugal
y

la posibilidadderealizar
colaboracionesinternaciona

les . Cadaunotieneun
trabajo quehacer :

la industria
comercializa lospocos
productos queexisten

y

es
la que

tienequeliderar
,

realizando

PROPUESTA MINISTERIAL

El grupodetrabajo de
la SEMIseplanteaahora

,

entre
otroscometidos

,

la elaboracióndeunregistrode
enfermedades quemaneja , paradeestemodo
delimitardiferentesvíasdeinvestigación ,

iniciar
diversosensayos y

elaborarguíasclínicas
consensuadas

,

" porqueesalgoquesenosexigecomo
sociedad científica "

. Según el responsable de la SEMI
,

" estainiciativasurgiótras la propuestadelMinisterio
deSanidadderealizarunPlanNacional paraestas
enfermedades

y

,

como la mayoríasonmultisistémicas
-y por lo tantoafectan a muchosórganos y

sistemas a

la vez-
, pensamos que el internista podía tenerun

papelmuyactivoenestesentido
,

comogran
conocedorde la visión integraldelpaciente .

La
primera iniciativafuepropuestaporMiguelVilardell

,

jefedeMedicina InternadelValledeHebrón
,

haceun
pardeaños

y yo la hepuestoenmarcha "

.

Losinternistaspueden
jugarunpapelmuy

destacadoen
la

coordinacióndel
manejo integraldelas

enfermedades
minoritarias

unatuteladeestas
enfermedades

, contribuyendo a

divulgar y expandir el

conocimiento
, ayudándonos a los

clínicos a hacerestudios
científicos

y prestaruna
mejor

atención
al restode

enfermedades : hablamosde
8.000 trastornos
minoritarios

,

delosquepocomásde
5otienen tratamientoen

la

actualidad "

,

harecordado.

Crisiseconómica
Lacrisismarca la situación
actualde

la investigaciónde
estasenfermedades tantoen
EspañacomoenEuropa ,

de

Unodelosproyectos
másdestacadosen
estecampoes la

realizaciónen2013de
unmapadecentrosde

referenciadelas
patologías minoritarias

maneraque la faltade
recursos podríaobligar a

paralizarla . Pérezharecalcado
que el origendelas
diferentespolíticasenesteámbito
partedeEstadosUnidos

,

conplanesquefueron
posteriormenteadaptados a las
diferentes realidadeslocales.

Unodelosproyectosmás
destacadoses

la realización
en2013deunmapade
centrosdereferencia

,

lo que a

suvezrequiere inversiones
paraapuntalar a estos
centros

, queestaríanenpeligro
por la presentecoyuntura
económica.
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